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Ágrip
Inngangur: Lífslíkur lítilla fyrirbura með fæðingar-
þyngd <1000 g hafa aukist verulega hin síðari ár eink-
um eftir að notkun lungnablöðruseytis (surfactants)
við glærhimnusjúkdómi (Hyalin Membrane Disease/
HMD) varð almenn. Hluti þessara barna glímir við
langvinn og alvarleg heilsuvandamál. Tilgangur rann-
sóknarinnar ,,Fyrirburar – langtímaeftirlit með heilsu
og þroska“ var að varpa ljósi á lífslíkur, heilsufar,
þroska og langtímahorfur lítilla fyrirbura á Íslandi í
samanburði við fullburða jafnaldra og fjallar þessi
hluti hennar um heilsufar, þroska og fötlun.
Efniviður og aðferðir: Aflað var upplýsinga úr tölvu-
skrá Fæðingarskráningar Ríkisspítala um fæðingar
lítilla fyrirbura sem vógu 500-999 g og fæddust á
tveimur tímabilum, 1982-90 og 1991-95, fyrir og eftir
að notkun lungnablöðruseytis varð almenn. Leitað
var að upplýsingum varðandi meðgöngu, fæðingu,
sjúkdóma á nýburatíma og síðari heilsufarsvandamál
í sjúkraskrám. Fyrirburar áranna 1991-95 og jafn-
aldra samanburðarbörn tóku þátt í framskyggnri
rannsókn á heilsu og þroska. Börnin komu til skoð-
unar við rúmlega fimm ára aldur á árunum 1996-2001
og gengust undir þroskamælingar. Við úrvinnslu var
annars vegar gerður samanburður á fyrirburahópun-
um tveimur og hins vegar samanburður á fyrirburum
og samanburðarbörnum áranna 1991-95.
Niðurstöður: Á árunum 1982-90 lifðu 22% af lifandi
fæddum litlum fyrirburum við 5 ára aldur og 52% á
seinna tímabilinu 1991-95. Á báðum tímabilum feng-
ust svipaðar upplýsingar um fyrirburamæður, með-
göngu og fæðingu lítilla fyrirbura. Marktækur munur
var hvað varðar hærri aldur mæðra (p=0,02) og fjölda
fæðinga með keisaraskurði á seinna tímabilinu
(p=0,02). Ekki var marktækur munur milli fyrirbura-
hópanna hvað varðar kyn, fæðingarþyngd eða sjúk-
dóma á nýburatíma. Samanburður milli 35 fyrirbura
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Objective: Survival of extremely low birthweight infants
(BW<1000g) in Iceland has  increased in recent years,
especially since the availability of  surfactant therapy for
Respiratory Distress Syndrome of Prematurity. This study
was part of a geographically defined national study on
survival, health, development and longterm outcome of
extremely low birthweight (ELBW) infants in Iceland
focusing on health, development and disabilities with
reference to a control group. 
Material and methods: Information from the National Birth
Registry on births in Iceland of ELBW infants weighing
500-999g was collected in two periods 1982-90 and 1991-
95, before and after surfactant therapy became available.
Information on pregnancy, birth, diseases in the newborn
period and later health problems was collected from hos-
pital records. The ELBW infants born in 1991-95 and
matched control children were enrolled to a prospective
study on longterm health and development. The children
undervent medical examinations and developmental test-
ing at 5 years of age in 1996-2001. Comparison was made
between the two groups of ELBW infants and between
ELBW infants and control children born in 1991-95.
Results: In 1982-90 the longterm survival of ELBW infants
at 5 years of age was 22% and 52% in 1991-95. In both
periods 1982-90 and 1991-95 similar data was found on
ELBW infants regarding mothers health, pregnancy, birth
and neonatal period. Difference was found in maternal age
being significantly higher (p=0.02) and significally more
deliveries by cesarian section (p=0.02) in the latter period.
The two groups of ELBW infants were similar regarding
sex, birthweight and diseases in the newborn period.
Comparison between 35 ELBW infants and 55 control
children born 1991-95 showed that significantly more
mothers of ELBW children smoked during pregnancy
(p=0.003) and suffered from various diseases (p=0.001).
More ELBW children were born by cesarian section
(p=0.001) than control children and their parents reported
more longterm health problems regarding astma (p=0.001),
convulsions (p=0.001), difficulties in swallowing (p=0.001)
and weight gaining (p=0.005). At five years of age signifi-
cantly more ELBW children born in 1991-95 compared to
control children had abnormal general physical examina-
tion (p=<0.001), neurological examination (p=<0.001) and
motor skills (p=<0.001). Scores on developmental testing
were significantly lower (p=0.002).  The proportion of
ELBW children with disabilities was 16% in 1982-90 and
14% in 1991-95.
Conclusions: The two groups of ELBW infants born in
1982-90  and 1991-95 are similar regarding problems
during pregnancy, birth and newborn period. The
proportion of children with disabilities is similar in both
periods although survival was significantly increased.
When compared to matched control children, ELBW
children born in 1991-95 suffer significantly more longterm
health and developmental problems.
Key words: extremely low birthweight infants, health,
development, longterm outcome, disability.
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E N G L I S H  S U M M A R Y  
og 55 samanburðarbarna áranna 1991-95 leiddi í ljós
að fleiri mæður fyrirbura reyktu (p=0,003) og glímdu
við sjúkdóma á meðgöngu (p=<0,001) og að fleiri
fyrirburar fæddust með keisarskurði (p=0,001). Mark-
tækur munur var á heilsufari fyrirbura og saman-
burðarbarna hvað varðar asma (p=<0,001), krampa
(p=<0,001), kyngingarerfiðleika (p=0,001) og erfið-
leika með að þyngjast (p=0,005). Athugun við fimm
ára aldur leiddi í ljós að miðað við samanburðarbörn
voru marktækt fleiri fyrirburar áranna 1991-95 með
frávik við almenna skoðun (p=<0,001), taugalæknis-
fræðilega skoðun (p=<0,001) og við mat á hreyfifærni
(p=<0,001). Niðurstöður þroskamælinga voru mark-
tækt lægri (p=0,002). Svipað hlutfall fyrirbura var
með fötlun á báðum tímabilum, 16% árin 1982-90 og
14% árin 1991-95. 
Ályktun: Fyrirburahópar áranna 1982-90 og 1991-95
voru svipaðir hvað varðar heilsufar á meðgöngu, fæð-
ingu og sjúkdóma eftir fæðingu. Hlutfall barna með
fötlun var svipað á báðum tímabilum þrátt fyrir
marktækt aukna lifun. Samanburður lítilla fyrirbura
áranna 1991-95 við jafnaldra samanburðarbörn sýndi
að litlir fyrirburar voru með marktækt meiri heilsu-
farsvandamál og þroskafrávik. 
Inngangur
Á Íslandi hafa lífslíkur lítilla fyrirbura með fæðingar-
þyngd <1000 g aukist verulega hin síðustu ár sam-
hliða lækkun á burðarmálsdauða (1, 2). Lifun lítilla
fyrirbura á Íslandi var 22% á tímabilinu 1982-90 og
52% 1991-95 (3). Landfræðilega afmarkaðar rann-
sóknir frá níunda áratugnum sýndu að langtímalifun
þessara litlu barna var á bilinu 25-46% í Ástralíu,
Skotlandi, Englandi, Wales og Kanada (4-7). Eftir að
notkun lungnablöðruseytis varð almenn á tíunda ára-
tugnum jókst lifun lítilla fyrirbura markvert og varð
47-60% í landfræðilega afmörkuðum rannsóknum í
Ástralíu, Svíþjóð og Finnlandi (8-11). 
Víða erlendis hefur litlum fyrirburum verið fylgt
eftir um árabil með tilliti til þroska, heilsu, fötlunar
og vandamála í tengslum við skólagöngu. Þannig
hafa fengist upplýsingar um afdrif lítilla fyrirbura
sem fæddust á áttunda og níunda áratug síðustu aldar
fyrir notkun lungnablöðruseytis (4-7, 12-18) og þeirra
sem fæddust eftir að notkun þess varð almenn (8-11,
19, 20). 
Á Íslandi hefur litlum fyrirburum verið fylgt eftir í
göngudeild Vökudeildar Barnaspítala Hringsins. Ef
barni heilsast vel og ekki er grunur um veruleg frávik
í þroska hefur eftirliti verið hætt á aldrinum eins til
tveggja ára. Komi fram frávik í heilsu eða þroska
hefur börnunum verið fylgt eftir áfram af sérfræðing-
um Barnaspítalans eða verið vísað til frekari athug-
ana á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins.
Enda þótt margar rannsóknir hafi verið gerðar á
heilsufari lítilla fyrirbura hefur skort tæmandi upp-
lýsingar um afdrif barnanna. Lagt hefur verið til að i)
fyrirburarannsóknir njóti forgangs innan rannsókna í
barnalækningum, ii) rannsóknaraðferðir verði staðl-
aðar, iii) rannsóknir verði landfræðilega afmarkaðar
og gefi upplýsingar um lífslíkur og horfur miðað við
fæðingarþyngd, iv) rannsóknir verði framskyggnar,
með óháðum athugendum, viðmiðunarhópi full-
burða barna og athugun á foreldrum, v) niðurstöður
verði birtar á staðlaðan hátt svo hægt sé að bera sam-
an rannsóknir og vi) tryggt sé nauðsynlegt fjármagn
til þessara rannsókna (21). 
Með vaxandi fjölda lítilla fyrirbura á Íslandi og í
ljósi þess að einhver hluti þeirra glímir við langvinn
og alvarleg heilsuvandamál þótti áhugavert að hanna
fyrirburarannsókn samkvæmt ofangreindum ráð-
leggingum (21) og var tilgangur rannsóknarinnar
„Fyrirburar – langtímaeftirlit með heilsu og þroska“
að varpa ljósi á lífslíkur, heilsufar, þroska og lang-
tímahorfur lítilla fyrirbura á Íslandi og bera saman
við jafnaldra börn sem fæðst höfðu fullburða.
Rannsóknaraðferðir og efniviður
Upplýsingar um heildarfjölda fæðinga og lifun lítilla
fyrirbura frá 1982-1995 fengust úr tölvuvæddri Fæð-
ingarskráningu Ríkisspítala (nú Landspítala háskóla-
sjúkrahúss). Þannig fékkst heildarfjöldi skráðra fæð-
inga lítilla fyrirbura á tveimur tímabilum, hinu fyrra
1982-1990 fyrir reglulega notkun lungnablöðruseytis
við glærhimnusjúkdómi (HMD) og hinu síðara 1991-
95 eftir að notkun þess varð almenn. Skoðaðar voru
fæðingartilkynningar barnanna á Kvennadeild Land-
spítalans og á Hagstofu Íslands og þær bornar saman
við Fæðingarskráningu til að útiloka innsláttarvillur.
Leitað var upplýsinga um afdrif barnanna hjá Hag-
stofu Íslands.
Samanburðarbörn voru fundin með aðstoð frá
Hagstofu Íslands. Þau skyldu vera fædd sama dag
(±1d) og vera af sama kyni og fyrirburar áranna
1991-1995. Meðgöngulengd þeirra skyldi vera 37
vikur eða meira, fæðingarþyngd 2500 g eða meira og
APGAR einkunn við eina og fimm mínútur skyldi
vera sjö eða meira. Samanburðarbörnin þurftu að
vera talin hraust að mati foreldra sinna, ekki talin
glíma við þroskavanda og tala íslensku að móðurmáli.
Þannig fengust þrír hópar barna til athugunar: 
I. Börn sem fæddust á árunum 1982-90 og vógu
minna en 1000 g við fæðingu og voru á lífi við
5 ára aldur.
II. Börn sem fæddust á árunum 1991-95 og vógu
minna en 1000 g við fæðingu og voru á lífi við
5 ára aldur. 
III. Börn sem fæddust á árunum 1991-95 og voru
fullburða við fæðingu og voru þátttakendur
sem heilbrigð samanburðarbörn. 
Leitað var eftir heilsufarsupplýsingum úr sjúkra-
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vinnslu var kí-kvaðrats greiningu beitt við saman-
burð á hlutföllum og t-prófi við samanburð hópa.
Fengið var skriflegt samþykki fyrir þátttöku í
rannsókninni frá foreldrum barnanna. Siðanefnd
Landspítala og Tölvunefnd veittu leyfi fyrir rann-
sókninni 27. og 28. febrúar 1996.
Niðurstöður
Rannsóknin náði til 19 fyrirbura áranna 1982-90, 35
fyrirbura áranna 1991-95 og 55 samanburðarbarna
sem fæddust 1991-95.
Í töflu I er að finna tölulegar upplýsingar um
mæður, meðgöngu og fæðingu fyrirburahópanna
tveggja og samanburðarbarna. Á árunum 1982-90
var meðalaldur mæðra fyrirbura 26 ár, miðgildi 26 ár,
dreifing 16-39 ár og á árunum 1991-95 var meðalald-
ur mæðra fyrirbura 30 ár, miðgildi 30 ár og dreifing
19-43 ár. Aldur mæðra samanburðarbarna var 30 ár
að meðaltali, 29 ár að miðgildi og dreifing 17-41 ár.
Meðgöngulengd hjá báðum hópum fyrirbura var
miðuð við heilar vikur og var að meðaltali 27 vikur og
dreifing 24-32 vikur á báðum tímabilum. Samanburð-
arbörn fæddust eftir fulla meðgöngu, meðaltal 40 vik-
ur, dreifing 38-41 vikur. Fæðingarþyngd lítilla fyrir-
bura 1982-90 var að meðaltali 804 g, miðgildi 798 g,
dreifing 608-990 g og á árunum 1991-95 var fæðingar-
þyngd 832 g að meðaltali, miðgildi 835 g, dreifing
590-990 g. Fæðingarþyngd samanburðarbarna var
3698 g að meðaltali, miðgildi 3625 g, dreifing 2926-
5012 g.
Af fyrirburamæðrum reyktu 37% á árunum 1982-
90 og 46% á árunum 1991-95 miðað við 13% mæðra
skrám og mæðraskrám fyrirburanna og skoðaðar
voru rannsóknarlýsingar Röntgendeildar Landspítal-
ans á ómskoðunum og tölvusneiðmyndum þeirra
með tilliti til heilablæðinga. Upplýsingar fengust einn-
ig úr gagnagrunni Tryggingastofnunar ríkisins. 
Allir foreldrar fyrirbura áranna 1991-95 og for-
eldrar 55 samanburðarbarna samþykktu þátttöku í
rannsókninni „Fyrirburar – langtímaeftirlit með
heilsu og þroska“ sem fór fram á árunum 1996-2001.
Eitt til þrjú samanburðarbörn voru fyrir hvern fyrir-
bura. Börnin komu til skoðunar á aldrinum 5 ára og 3
mánaða til 5 ára og 8 mánaða. Þau gengust undir
læknisskoðanir og þroskamælingar hjá þverfaglegu
teymi sérfræðinga. Hver fyrirburi og samanburðar-
barn/börn komu til skoðunar á innan við tveggja
vikna tímabili. Hver athugun tók tvo daga. Á þeim
tíma fór fram viðtal og skoðun barnalæknis, sjónpróf,
skoðun augnlæknis, heyrnarmæling og skoðun háls-,
nef- og eyrnalæknis. Gerðar voru mælingar á vits-
munaþroska hjá sálfræðingi (22-27), á málþroska hjá
talmeinafræðingi (28-31) og á skynhreyfiþroska hjá
iðjuþjálfa (32-35). Foreldrar svöruðu spurningalista
um atferli barna (36).
Miðað var við skilgreiningar WHO varðandi lif-
andi fæðingu, meðgöngulengd, fæðingarþyngd, fyrir-
burahátt og lága fæðingarþyngd (37) og skilgreining-
ar WHO á skerðingu (impairment), hömlun (disabi-
lity) og fötlun (handicap) (38). Barn var talið vaxtar-
skert (léttburi) ef fæðingarþyngd var meira en tvö
staðalfrávik neðan meðaltals sænskra fyrirbura (39).
Sjúkdómsgreiningar voru samkvæmt ICD-10 (40) og
heiti sjúkdóms- og fötlunargreininga voru samkvæmt
íslenskri útgáfu af ICD-10 (41). Við tölfræðilega úr-
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Table I. Clinical Data on Maternal Health during Pregnancy and Delivery with Comparison of ELBW Children 1982-
90 to ELBW Children 1991-95 and Comparison of ELBW Children 1991-95 to Control Children.
ELBW 1982-90              ELBW 1991-95 Control Group
mean (range) p mean (range) p mean (range)
Maternal age 26 (16-39) 0.02 30 (19-43) NS 30 (17-41)
Gestation weeks 27 (24-32) NS 27 (24-32) 40 (38-41)*
Birth weight 804 (608-990) NS 832 (590-990) 3698 (2926-5012)*
n (%) p n (%) p n (%)
Smoking 7 (37) NS 16 (46) 0.003 8 (15)
Alcohol use 0 (0) NS 0 (0) 1 (2)
Medication use 5 (26) NS 8 (23) 4 (7)
All Diseases 13 (68) NS 24 (69) <0.001 9 (16)
Antepart.Hem. 8 (42) 12 (34) 3 (5)
Hypertension 2 (11) 8 (23) 5 (9)
Infection 2 (11) 5 (14) 1 (2)
Other 2 (11) 9 (26) 1 (2)
Ceserian section 4 (21) 0.02 20 (57) <0.001 6 (11)
Vaginal birth 15 (79) 15 (43) 49 (89)
Total 19 (100) 35 (100) 55 (100)
* Control Children were Selected Fullterm Infants Born at 37wks - 42 wks Gestation.
ELBW = Extremely Low Birth Weight <1000g
NS = Non Significant
Antepart. Hem. = Antepartum hemorrhage
samanburðarbarna. Áfengisnotkun skráðist lítil sem
engin hjá öllum hópum. Lyfjanotkun á meðgöngu var
hjá um fjórðungi fyrirburamæðra á báðum tímabilum
(26% og 23%) og hjá 7% af mæðrum samanburðar-
barna. Sjúkdómar á meðgöngu greindust hjá 13
(68%) fyrirburamæðrum á árunum 1982-90 og 24
(69%) á árunum 1991-95. Hjá níu (16%) mæðrum
samanburðarbarna greindust sjúkdómar á með-
göngu. Nánari upplýsingar um sjúkdóma á með-
göngu er að finna í töflu 1. Á tímabilinu 1982-90
fæddust fjórir fyrirburar af 19 (21%) með keisara-
skurði, 20 af 35 fyrirburum (57%) áranna 1991-95 og
sex (11%) af 55 viðmiðunarbörnum.
Í töflu II eru upplýsingar um fyrirbura og sjúk-
dóma sem þeir glímdu við eftir fæðingu. 
Allir fyrirburar áranna 1982-90 glímdu við glær-
himnusjúkdóm. Þeir voru að meðaltali 36 daga í önd-
unarvél, miðgildi 29, dreifing 0-173 dagar. Þeir þurftu
aukasúrefni að meðaltali í 58 daga, miðgildi 54, dreif-
ing 2-204. Af þeim greindust níu með opna fósturæð,
átta glímdu við sýkingar, sem krafðist sýklalyfjameð-
ferðar í æð. Þarmadrepsbólga greindist hjá tveimur,
meðfæddir gallar hjá tveimur, sjónukvilli fyrirbura
hjá einum og heilablæðing hjá tveimur. Upplýsingar
fundust um ómskoðanir af höfði hjá átta fyrirburum
og voru þrír með eðlilega skoðun. Breytingar sáust
hjá hinum fimm, þar af voru þrír með víð heilahólf,
einn með grófkornaáferð og síðar blöðrubreytingar
og einn var með lágþéttnisvæði. 
Allir fyrirburar áranna 1991-95 nema einn glímdu
við glærhimnusjúkdóm. Þeir voru að meðaltali 23
daga í öndunarvél, miðgildi 14, dreifing 0-191 dagar
og þurftu aukasúrefni í 65 daga að meðaltali, miðgildi
53, dreifing 0-296 dagar. Af þeim greindust 16 með
opna fósturæð, 22 glímdu við sýkingar, sem kröfðust
sýklalyfjameðferðar í æð, þar af tveir með sýkingar í
miðtaugakerfi, einn greindist með þarmadrepsbólgu,
einn með sjónukvilla fyrirbura og einn með heyrnar-
skerðingu á öðru eyra. Alls fundust upplýsingar um
ómskoðanir af höfði 32 fyrirbura. Ómskoðanir 22
barna voru eðlilegar (69%). Eitt barn greindist með
snemmblæðingu af gráðu II-III og eitt barn með
snemmblæðingu af gráðu I. Hjá fimm börnum
greindust ómrík svæði við heilahólf og voru seinni
tíma rannsóknir eðlilegar hjá fjórum þeirra en hjá
einu barni fundust víkkuð heilahólf . Eitt barn sýndi
merki um heilabjúg við snemmómun og breytingar í
hvíta efni seinna og tvö börn greindust með vatns-
höfuð.
Í töflu III eru upplýsingar frá foreldrum um heilsu-
far fyrirbura og samanburðarbarna áranna 1991-95.
Fyrirburar glímdu við meiri heilsuvandamál á fyrstu
æviárum en samanburðarbörn. Marktækur munur
var hvað varðar asma, krampa og næringarvandamál.
Aðrir sjúkdómar voru til staðar í svipuðum mæli hjá
fyrirburum og samanburðarbörnum og ekki var
munur á fjölskyldusögu um heilsufarsvandamál hjá
nánustu ættingjum.
Í töflu IV eru upplýsingar sem fengust við skoðun
barnalæknis. Þar kemur fram að við fimm ára aldur
voru fyrirburar áranna 1991-95 styttri, léttari og með
minna höfuðummál en samanburðarbörn. Almenn
skoðun var eðlileg hjá 17 (49%) fyrirburum en frávik
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Table III. Health Problems at 5 Years of Age Reported by Parents. ELBW Children
Born in 1991-95 Compared to Control Children. 
ELBW Control p
n (%) n (%)
Respiratory Problem
URTI >3/yr. in last 2 yrs. 14 (40) 12 (20) NS
LRTI >3/yr. in last 2 yrs. 3 (9) 0 (0) NS
Asthma >3/yr. in last 2 yrs. 10 (29) 0 (0) <0.001
CNS Problems
Convulsions 12 (34) 1 (2) <0.001
Epilepsy 2 (6) 1 (2) NS
Blindness/Low Vision 2 (6) 0 (0) NS
Deaf/Loss of Hearing 1 (3) 0 (0) NS
Nutritional Problems 
Difficulties Swallowing 7 (20) 0 (0) 0.001
Slow Weight Gaining 9 (26) 1 (2) 0.005
Other Health Problems
Heart Diseases 1 (3) 2 (4) NS
Gastrointestinal Diseases 1 (3) 1 (2) NS
Urinary Tract Diseases 2 (6) 3 (5) NS
Bone and Muscle Diseases 0 (0) 1 (2) NS
Skin Diseases 2 (6) 6 (11) NS
Other Diseases 1 (3) 1 (2) NS
Congenital Anomalies 0 (0) 3 (5) NS
Family History 
Respiratory Diseases 17 (49) 27 (49) NS
Mental/Neurological Dis. 10 (29) 20 (36) NS
Eye Problems 2 (6) 1 (2) NS
Hearing Problems 5 (14) 5 (9) NS
Congenital Anomalies 3 (9) 4 (7) NS
URTI=Upper Respiratory Tract Infections
LRTI=Lower Respiratory Tract Infections
CNS=Central Nervous System
Table II. Clinical Data and Comparison of ELBW Children 1982-90 to ELBW Children
1991-95.
ELBW 1982-90 ELBW 1991-95 p
n (%) n (%)
Respiratory Distress Syndrome 19 (100) 34 (97) NS
Patent Ductus Arteriosus 9 (47) 16 (46) NS
Infections 8 (42) 20 (57) NS
Necrotising Enterocolitis 2 (11) 1 (3) NS
Congenital Anomalies 2 (11) 0 (0) NS
Intra Ventricular Hemorrhage 2 (11) 2 (6) NS
CNS Infection 0 (0) 2 (6) NS
Retinopathy of Prematurity 1 (5) 1 (3) NS
Deafness  0 (0) 1 (3) NS
ELBW = Extremely Low Birth Weight <1000g
NS = Non Significant
CNS = Central Nervous System
tímaathuganir á heilsu og þroska barnanna eins og
Escobar, Littenberg og Petitti mæla með (21). Ráð-
leggingar þeirra voru leiðarljós þessarar íslensku
rannsóknar á heilsufari og þroska lítilla fyrirbura. 
Samanburður á fyrirburahópum áranna 1982-90
og 1991-95 sýnir að klínísk viðfangsefni voru svipuð á
meðgöngu og nýburaskeiði á báðum tímabilum. Sjúk-
dómar, lyfjameðferð og reykingar mæðra einkenndu
fyrirburameðgöngur umfram meðgöngur samanburð-
arbarna. Greinilegt samband reykinga á meðgöngu
og fyrirburafæðinga fannst á báðum tímabilum og
rennir stoðum undir kenningar um orsakasamband
(42). Hins vegar fékkst ekki staðfesting á því að belg-
himnubólga skýri stærstan hluta fyrirburafæðinga
eins og nýlegar rannsóknir sýna (43), því að í einungis
11% tilvika 1982-90 og 14% tilvika 1991-95 fundust
merki um sýkingu í fylgju og belgjum. Fleiri fyrirburar
fæddust með keisaraskurði en samanburðarbörn og
jókst tíðni keisaraskurða allnokkuð á seinna tímabil-
inu miðað við það fyrra og gæti bent til afdráttarlaus-
ari meðferðar lítilla fyrirbura á því tímabili. 
Fleiri telpur eru í hópi lítilla fyrirbura sem eru á
lífi við fimm ára aldur, 12 af 19 fyrirburum fæddum
árin 1982-90 og 27 af 35 fæddum árin 1991-95. Þótt
fundust við skoðun hjá 18 (51%) og einnig hjá tveim-
ur (4%) af 55 samanburðarbörnum. Taugalæknis-
fræðileg skoðun var eðlileg hjá níu fyrirburum. Frá-
vik við skoðun (frumstæð viðbrögð, óeðlilegar hreyf-
ingar, minnkuð/aukin vöðvaspenna og minnkuð/auk-
in viðbrögð) voru til staðar hjá 26 (74%) fyrirburum
og 5 (9%) samanburðarbörnum. Frávik í hreyfifærni
(jafnvægi, handahreyfingar, göngufærni, hoppa og
standa á einum fæti) greindust hjá 18 (51%) fyrir-
burum og einu (2%) samanburðarbarni. Fyrirburar
voru órólegri við skoðun en samanburðarbörn og níu
(26%) þeirra héldust ekki á skoðunarbekk meðan
læknisskoðun fór fram miðað við eitt (2%) saman-
burðarbarn.
Í töflu V eru upplýsingar um niðurstöður þroska-
mælinga á vitsmunaþroska, málþroska og skynhreyfi-
þroska barnanna. Frammistaða mældist innan eðli-
legra marka eða ofar á öllum þremur þroskaprófum
hjá níu (26%) fyrirburum og 44 (80%) samanburðar-
börnum. Frammistaða 17 (49%) fyrirbura mældist
einu til tveimur staðalfrávikum fyrir neðan meðal-
getu jafnaldra á einu eða fleiri þroskaprófum og
einnig hjá níu (16%) samanburðarbörnum. Frammi-
staða mældist meira en tveimur staðalfrávikum fyrir
neðan meðalgetu jafnaldra á einu eða fleiri prófum
hjá níu fyrirburum (26%) og tveimur (4%) saman-
burðarbörnum.
Alls greindust fimm (14%) fyrirburar með fötlun
og fimm (14%) fyrirburar til viðbótar greindust með
þroskaskerðingu þar sem frammistaða á þroskaprófi/
prófum var meira en tveimur staðalfrávikum fyrir
neðan meðalgetu jafnaldra. Ekkert samanburðar-
barn var með fötlun en tvö þeirra (4%) voru með
þroskaskerðingu þar sem frammistaða á þroskaprófi/
prófum var meira en tveimur staðalfrávikum fyrir
neðan meðalgetu jafnaldra.
Hreyfihömlun vegna heilalömunar (Cerebral
Palsy/CP) greindist hjá þremur (9%) fyrirburum,
tveir voru með stjarfa tvílömun og einn með slingur-
heilalömun. Fjórir (11%) fyrirburar til viðbótar voru
með einkenni stjarfrar helftarlömunar án þess að um
hreyfihömlun væri að ræða. Þroskahömlun greindist
hjá fjórum (11%) fyrirburum, tveir með væga
þroskahömlun og tveir með miðlungs alvarlega
þroskahömlun og var eitt þessarra barna einnig blint.
Auk þess voru tveir (6%) fyrirburar til viðbótar rétt
ofan við mörk þroskahömlunar samkvæmt mæling-
um á vitsmunaþroska. Einungis einn (3%) fyrirburi
var blindur og enginn greindist með heyrnarleysi. 
Umræða
Með vaxandi fjölda lítilla fyrirbura veldur áhyggjum
að óvissa ríkir um langtímahorfur þeirra og hvort
börnum með fötlun fjölgi. Mikilvægt er að geta gefið
foreldrum upplýsingar um langtímahorfur barna
sinna. Til þess að svo megi verða þarf vandaðar lang-
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Table IV. Physical Assessment of ELBW* Children born in 1991-95 Compared to 
Control Children.
ELBW Control p
(n = 35) (n = 55)
Measurements mean (range) mean (range)  
Height in cm 109 (99-120) 113 (101-123) <0.001
Weight in kg 18 (12.7-26.5) 20.6 (15.6-25.7) <0.001
Head Circumference in cm 50.1 (47.5-52.4) 52.7 (50.0-55.0) <0.001       
n (%) n (%) p
Physical Assessment
Abnormal General Examination 18 (51) 2 (4) <0.0001
Abnormal Neurological Examination 26 (74) 5 (9) <0.0001
Abnormal Motor Skills 18 (51) 1 (2) <0.0001
Overactive Behaviour 9 (26) 1 (2) 0.002
Normal Neurological Examination 
with Normal Motor Skills 6 (17) 50 (91)
with Abnormal Motor Skills 3 (9) 0 (0)
Abnormal Neurological Examination
with Normal Motor Skills 11 (31) 4 (7)
with Abnormal Motor Skills 15 (43) 1 (2)
* ELBW: Extremely Low Birth Weight.
Table V. Performance on Developmental Testing of ELBW* Children Born in 1991-95
Compared to Control Children.
Developmental Testing Performance ELBW Control p
(WPPSI-R, TOLD-2P, MAP) n (%) n (%)     
All Tests Results Within Normal Range or Above 9 (26) 44 (80) 0.002
One/More Tests > -1SD below Normal Range 17 (49) 9 (16)
One/More Tests > -2SD below Normal Range 9 (26) 2 (4)
* ELBW: Extremely Low Birth Weight.
telpur væru hlutfallslega fleiri á seinna tímabilinu
reyndist munurinn ekki vera tölfræðilega marktækur
(3).
Fyrirburahóparnir tveir voru svipaðir hvað varðar
fæðingarþyngd og hlutfall léttbura (3). Tíðni sjúk-
dóma var einnig svipuð. Nær allir fyrirburar glímdu
við glærhimnusjúkdóm, þurftu meðferð á öndunar-
vél og aukið súrefni. Þó ekki birtist marktækur mun-
ur á súrefnisþörf, lengd meðferðar á öndunarvél eða
langtíma súrefnisnotkun milli tímabila var tilhneiging
til skemmri meðferðartíma á seinna tímabilinu. At-
hyglisvert er hversu sjaldan heilablæðing var staðfest
með ómskoðun á fyrstu vikum eftir fæðingu. Á árun-
um 1991-95 var einungis eitt barn með staðfesta
heilablæðingu af gráðu II-III og annað barn með
blæðingu af gráðu I við ómskoðun. Er það nokkuð
lægra hlutfall en aðrar rannsóknir frá þessum tíma
sýna (10, 11, 44, 45). 
Við fimm ára aldur reyndust flestir fyrirburanna
hafa komist allvel frá heilsufarsvanda nýburaskeiðs-
ins. Samkvæmt upplýsingum foreldra var þó mark-
tækur munur á heilsufari fyrirbura og samanburðar-
barna hvað varðar aukna tíðni asma, krampa og nær-
ingarerfiðleika hjá fyrirburunum. Marktækur munur
fannst einnig við læknisskoðun og við þroskamæling-
ar fyrirbura miðað við samanburðarbörn. Niðurstöð-
ur þroskamælinga þessarar rannsóknar eru sambæri-
legar við rannsóknir annarra (8, 20, 46-52) og verður
gerð ítarlegri grein fyrir þeim niðurstöðum síðar.
Hlutfall lítilla fyrirbura var 0,3% af heildarfjölda
fæðinga árin 1982-90 og 0,5% árin 1991-95 (3). Sam-
kvæmt gagnagrunni Tryggingstofnunar ríkisins voru
börn með fötlun í hópi lítilla fyrirbura talin þrjú af 19
(16%) á árunum 1982-90 og sex af 35 (17%) á árun-
um 1991-95 (3). Skoðun og þroskamælingar þessarar
rannsóknar staðfestu fötlun hjá fimm (14%) fyrirbur-
um áranna 1991-95 og alvarlega þroskaskerðingu hjá
tveimur (6%) fyrirburum til viðbótar. Fötlun í hópi
lítilla fyrirbura hefur því ekki aukist marktækt þrátt
fyrir marktækt aukna lifun.
Aukin tíðni sjúkdóma og þroskafrávika valda því
að umönnun og uppeldi lítilla fyrirbura er fyrirhafn-
arsamt og eykur álag í fjölskyldum þeirra (53). Í við-
tölum við foreldra íslensku fyrirburanna kom fram
að umönnun barnanna hafði verið krefjandi en flest-
um foreldrum fannst börnin hafa spjarað sig vel og
bjartsýni ríkti um framtíð þeirra. 
Í ljósi þess hversu algengt er að litlir fyrirburar
glími við langvinnan heilsuvanda og alvarlegar rask-
anir á þroska væri æskilegt að framlengja reglubund-
ið eftirlit þeirra, tryggja þeim vandaðar athuganir á
þroska og auka aðgengi þeirra að snemmtækri íhlut-
un til að draga úr afleiðingum sjúkdóma og þroska-
raskana.
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